ILCO

Tarm- uro- och stomiférbundet

VERKSAMHETSBERATTELSE
FOR AR

2024




INNEHALLSFORTECKNING

Innehall

INLEDNING ...ttt ettt ettt sttt st st et e bt e s bt sae e e at e e bt e s bt e sheesaeesabe s bt e b e e seeameesmeeemseebeenbeesenesanenas
FORBUNDSSTYRELSEN .....cucuiuiuiuiuiuiuisiiesiestssssssesesesesesesesesesesesesesasasasassssssssssssssssssssssesesesesesesesesesssssessssssnnns
Forbundsstyrelse fore kongressen 3 -4 maj 2024 ....ooooeeceiiieeiee e eeecieeeeee e e eeecrrre e e e e e e e esnrree e e e e e e eeennnns
F AN oYY R UL Lo o Y U PPNt
LA T o T =T O PPSPUPRIN
[V 211 o1 =Yoo 11T = SR
Forbundsstyrelse efter kongressen 3 —4maj 2024 ...........oeeieuiieeeeciiee e eecee e seree e s e e s s rre e s e aaaeeean
JaN g oY=y £ UL o o A U PPNt
REVISOIEE ..iiii ittt a e s b e s aa e
AV ]| o 1T =T [T Y-S PURUPUROE
(0] 0¥ o =TSPTSRO PPPPPPORRROPPPPRE
IMEDLEMSVARD ...ttt
Barn- och familjeverkSamheten .........oouiiii i e e e e aaaeaean
Barn- OCH tONAISIAEIOT.....eei ittt e ettt e e e et a e e e e e ba e e e estaeeeeesseeeeennaaeaeanssseesanseeaans
ILCO:s UNga vUXNA OCh MItt i [IVET....eeiieiiieeciiiee ettt e e e e e aa e e e s b e e e s e enaeaean
Information om ILCO:s barn- och familjeverksamhet ...........ccceeeiiieciiiiieic e
Stod- 0ch radgivNingSVerkSAmMINET ........ccoiiiiii ittt e et e e e eaae e e e e are e e e eanneas
INTRESSEPOLITIK OCH AKTIVITETER ...cc.uttiuieiteiteeieesite sttt ettt ettt st st sbe b e s e sme e st eeeeneesbeesinesane e
o] (o] f=] = (o= T Tol= g = o] o Yo Y (=T o U USPRROt
LY 4 T=Te Fo 1 =T o ST PR PR PP RPN
L6 | Tol<T e {oTo Lo =T o BRSSO UPTOPROPRRRPR
o] 1o =1 oY 01V Yo [1={ o T<] =T o [P ESPRROt
[ [oTed o T g ¥ o [ (Yo Lo L] P
Kvalitetsregister inOmM CaNCErOMIAAET.........ccuviii ittt e et e e e e e are e e e e araeeeesreeaeas
LAKEMEAEISVEIKETL, LIMIV ...uvieiriiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiti bbb s a b asasasssassssssssssssssssssssssssssssssssssssssnssnsnnen
NEtVErket MOt CANCEE, NIMIC.....uuuueeiiiiiiiiiiiiii bbb a e b e aaaasasaaasssasasasasssssssasssassssssssssssnnnnnen
Regeringens utvidgade PatienNtrad ........cueiiiciiiii ettt ettt e e e e e b e e e e e b e e e e e nraeeeenraeaean

[T 0 03] N

Radet for Nya Terapier, NT-TAAET........cccuiii ittt e et e e tre e e e e ar e e e e aa e e e eetreeeeenneeaeas
Yo T T | E Y =] £ o PRSP

Sveriges Kommuner och ReGIONEr, SKR ......ooi ittt e e e et e e e



Tandvards- och 1akemedelsfOrmMaNSVEIKET, TLV ....uveiiiiiiiieceeeieee ettt e e e e e s s e searaeeeeeesssennnnes 8

VEAEAIZ VAN ..ottt ettt e e ettt e e e e et et e e e etbaee e e tbaeeesaataeeeeesbaeaesastaeaesassasasaastanaesassanaesnes 8
VA Pr O AMEIUDPPEN ..eettieettee ettt eeteeeeteeeetteesteeeeteeesbeeeabeeessseeaateseasseesaseseasssesnbaseassaesaseessesennsesssseesases 8
REPRESENTATION ...ttt ettt sttt ettt et s bt sttt et e s bt e sbeesaee st e sabe e bt e st e smeesmeeemseeneenbeesanesanenas 9
SAMARBETEN. ...ttt ettt ettt et e sttt e be e be e bt e eaeesateeat e e abeeabeesbeeeheesaeesabeeabeeabe e bt esbeesateeaeeenteenteas 9
KOMMUNIKATION & MARKNAD.......cteittertteite ettt ettt sttt ettt e st sbee it saeesare e bt e sbeesmeesmeeemeeeneeenneen 10
L@ V= ] g =1 N 10
Digital VEIKSAMNET....cceiiii e e e e e e e e e e e e e e e e e bbb ee e e e e e e e esnnrraeeeaaeaeaas 10
HEMISIAQN ...ttt ettt b et s bt s bt st et et e e bt e sbe e saeesatesar e s be e b e e neennee 10
NYo ol =1 0 [T 1= SO PP PSPPSR 11
FACEDOOK ...ttt et b e b e b e s bt st e et e bt e bt e s bt e shee st e s ar e e b e bt e neennes 11
INSTAGIAM oo 11
LINKEAIN ..ottt ettt et sttt e sttt e a e e s b e e e s hb e e et e e e ne e e s be e e ne e e enreesneeenars 12
PrSS et e a e s a e s s eara s 12
Synergier i KommuNIKatioNSArDETEL.......ccciiiii e e e e e satr e e s e snraeeeenes 12
OVRIGT ..ottt bbbttt 12
1[0 (e | (o T TSP P PRSPPI 12
Besok hos 1ans- 0Ch regioNfOreNINGAr........cuii i e e e e e e e ae e e e e e eeas 12
Dialogmote med fOreNiNGarNa ....ccic e e e e e e e et er e e e e e e e e ennrraaaeaaeeaan 13
ILCO-FONDEN. ... .etittetteitie ettt ettt ettt sttt et et e b e s bt e s b et s ae e e at e e bt e s bt e sbeesheesanesabe s bt e beenbeesmeeemeeenseenneen 13
EKONOMI. ...ttt ettt ettt sttt et e b e e b e e s ae e s h e e s at e e ab e e beesbeesheeshbesatesabeebe e bt e sstesmeesuteenseenbean 13
FORBUNDSKANSLI OCH ANSTALLDA ......oviiiiietetetetetetetetesssesssesesessssssssssssssssssssssesesesesesesesesesesassssssssanns 13

R0 0 1 R ORS 14



INLEDNING

ILCO &r en intresseorganisation bildad 1965. Organisationens malsattning ar att samla personer
med problem/sjukdomar i tarmsystem eller urinvagar, deras narstaende och 6vriga
intresserade. | gruppen ingar till exempel personer med olika cancerdiagnoser och/eller
medfédda missbildningar i tarmsystem eller urinvagar, inflammatoriska tarmsjukdomar (IBD)
med mera. Forbundet arbetar for att forbattra situationen for vara medlemmar oavsett om de
behandlas med stomi eller inte.

ILCO-forbundet bestar av 21 lans/regionforeningar varav 3 ar "vilande” och 6 lokalforeningar
darav 3 ar vilande. Samtliga ar egna juridiska personer. ILCO:s verksamhet bedrivs i huvudsak pa
regional och lokal niva i lans/regionforeningar och lokalféreningar.

ILCO:s hogsta beslutande organ ar forbundskongressen.

Mellan forbundskongresserna utgor forbundsstyrelsen hogsta beslutande instans.
Forbundsstyrelsen har dven till uppgift att verkstalla beslut fattade av kongressen samt att
stodja lans/regionféreningarna i sitt arbete men ocksa verka for att vilande
lans/regionféreningar ater far i gang sin verksamhet.

Forbundet bedriver utatriktade aktiviteter, utbildningar, information, intressepolitiskt
paverkansarbete samt stod- och radgivningsverksamhet. Forbundets barn- och
ungdomsverksamhet bestar bland annat av rehabilitering i form av lager och kurser. Férbundet
har beroende pa intresse, aktiviteter for Unga vuxna och Mitt i livet.

Lans/regionféreningarna och lokalféreningarna bedriver diverse aktiviteter med information
och personligt stdd via kontaktverksamhet, social radgivning, studier i form av cirklar,
endagskurser och veckoslutskurser. Manga anordnar ocksa resor och utflykter av olika slag.

FORBUNDSSTYRELSEN

Forbundsstyrelsen ar ILCO:s hogsta beslutande organ mellan férbundskongresserna. Styrelsen
har under verksamhetsaret haft 13 protokollforda styrelsemote samt 6 protokollférda AU-
moten.

Forbundsstyrelsen ar en arbetande styrelse, arbetet sker oftast i olika arbetsgrupper. Ibland har
arbetsgrupperna varit forstarkta med representanter fran lans/regionféreningarna.

Fyra ganger per ar informeras ILCO:s medlemmar via medlemstidningen ILCO-magasinet.
Forbundet har dven en hemsida www.ilco.nu via vilken man kan na lans/regionféreningarnas
hemsidor samt hamta information eller stalla fragor. Ordférande har haft teamsmote med
lans/regionsforeningarna.


http://www.ilco.nu/

Det intressepolitiska arbetet har intensifierats och vi har 6kat var synlighet. Dels via deltagande
i olika digitala arrangemang, dels genom att vi utvecklat arbetet med vara digitala plattformar.
Kansliet arbetar ocksa mer utatriktat an tidigare.

Medlemsantalet har under aret minskat med 7 personer. Medlemsantalet ar fordelat pa 1556
man, 2239 kvinnor samt 17 som valt att inte uppge sin konsidentitet vilket gor att
medlemsantalet 20241231 uppgar till 3812 medlemmar.

Forbundsstyrelse fore kongressen 3 - 4 maj 2024
Charlotte B Toytziaridis ordférande

Lars-Ingvar Johansson kassor

Annki Lofvenius sekreterare

Anne Carlsson vice ordférande

Marina Fredriksson ledamot

Per Johansson ledamot

Carina Alm ledamot

Arbetsutskott, AU

Charlotte Bygdemo Toytziaridis
Lars-Ingvar Johansson

Annki Lofvenius

Revisorer

Hakan Rudefors

Olle Olsson

Joakim Malm pa RTB Revision AB (auktoriserad revisor)
Arne Persson (revisorersattare)

Lena Thunman (revisorersattare)

Valberedning
Mikaela Thim
Kerstin Wik
Sven-Erik Andersson

Forbundsstyrelse efter kongressen 3 —4 maj 2024

Carina Alm ordférande
Lars-Ingvar Johansson kassor
Britt-Louise Rolandsson sekreterare
Therése Ek vice ordférande
Joel Bergman ledamot

Per Johansson ledamot

Ingvar Mellerby ledamot
Vuokko Elner suppleant
Mats Sjodin suppleant



Arbetsutskott, AU
Carina Alm

Lars-Ingvar Johansson
Britt-Louise Rolandsson
Therése Ek
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Hakan Rudefors

Olle Olsson

Christina Roing (revisorsersattare)

Arne Persson (revisorsersattare)

Joakim Malm pa RTB Revision AB (auktoriserad revisor)

Valberedning
Mikaela Thim
Kerstin Wik
Sven-Erik Andersson

Kongress

Den 3- 4 maj genomférdes ILCO:s kongress. Kongressen 2024 praglades av diskussioner och
fortydliganden av ILCO-forbundets synlighet samt vikten av att jobba ihop.
Lans/regionféreningarna fick en genomgang av vara sociala medier samt vikten att synas dar
med allt vi gor. Vikten av att halla hemsidan uppdaterad med ny information fran
lans/regionernas sidor diskuterades.

MEDLEMSVARD

Barn- och familjeverksamheten
Ledare Carina Alm

Therése Ek

Ann-Louise Andersson

Familjedagarna 2024 Det var 16 familjer som anlande under torsdagen den 9 maj i stralande sol.
Flera av deltagarna har vantat ett helt ar pa detta att fa mojligheten att traffa sina "kompisar”
som har liknande férutsattningar. | ar var det med tva familjer som tidigare inte varit deltagare
under lagret. Dessa familjer fann sin plats i gruppen och fick med sig manga nya erfarenheter
hem. Gladjen var stor bland bade vuxna och barn. Skillnaden fran tidigare ar var att ifran ILCO
sa var det inte ledare bland deltagarna utan tre utomstaende som var ledare vilket innebar att
de inte hade egna barn med funktionsvariationer utan endast var ledare under denna vecka.
Det var fyra fritidsledare som gick fritidsledarutbildningen pa Karlskoga folkhdgskola som hade
planerat aktiviteterna for barnen under tiden som féraldrarna fick ta del av féreldsningar under
fredagen och I6rdagen.

Det var foreldsningar av varierande slag, bland annat om 6vergang till vuxenvard, NPF-foraldrar
berattade om deras erfarenheter av varden och behandlingar samt att de hade en podd for att
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dela sina erfarenheter. Samtalsgrupper var ett inslag for fordldragruppen och genomférdes
under tva pass. En annan foéreldsning berérde utmaningar och majligheter for féraldrar med
kroniskt/langvarigt sjuka barn. Sa hade vi dessutom en féreldasning med Sven Taras om hur det
ar att vaxa upp och bilda familj ndr man fods med blasextrofi.

Barnen hade aktiviteter ute som naturbingo, fotboll, pingis bland annat. Aven kreativa
aktiviteter inne forekom dar en sjorovarflagga tillverkades, men det fanns dven majlighet till att
spela bradspel eller mala. En filmkvall anordnades med tva olika filmer beroende pa alder pa
barnen, naturligtvis tillhérande filmmys som godis, lask, chips. Under en eftermiddag var de i
vag pa tre olika aktiviteter som var férvalda vid anmalan.

Att ge barnen mojlighet till att bada i grupp dar alla ar lika skapar sjalvfértroende och ger
barnen forutsattningar att utvecklas och vaga mera pa hemmaplan. Det ar viktiga dagar for
saval foraldrar som for barnen att kunna traffas och prata med varandra och utbyta
erfarenheter.

Under de fyra dagarna hade vi stralande sol och barnen var pa glatt humoér anda fram till
avresan da det var dags att sdga hejda till kompisarna och bege sig hemat och till vardagen igen.
Forhoppningsvis med lite mer erfarenhet infor framtiden.

Barn- och tonarslagret
Arbetsgrupp

Jessica Karlsson

Joel Bergman

Paulina Leinskold

Arets lager holls pa Missmyra, strax utanfor Atvidaberg. Missmyra drivs av Missmyra Risten
Resurscenter, en stiftelse som erbjuder kolloverksamhet fér barn och unga med
funktionsnedsattning. Anlaggningen ligger vackert beldagen vid sjon Risten med majlighet till
bad, fiske, lek, idrott och umgange. Anldaggningen ar sarskilt anpassad sa att alla kan delta
oavsett formagor. Lagret borjar klockan 12 med en lunch, foljt av en introduktion dar nya och
gamla deltagare far chansen att lara kdnna varandra och ledarna. Vi gick igenom veckans planer
och regler innan vi dok rakt ner i forberedelserna infér de kommande, numera klassiska ILCO-
upplagget, femkampen som utspelar sig under veckan. Deltagarna delas in i tva lag och hade i ar
utrustats med kepsar. Deltagarna fick designa sina egna kepsar och vdlja ett lagnamn som kom
att vara en del av veckans aktiviteter.

De omfattande gronomradena majliggjorde en mangd olika utomhusaktiviteter, vilket ledde till
en lyckad och mycket uppskattad 5-kamp under veckan. Vi hade dven turen att ha stralande
vader nastan hela veckan, vilket gjorde att vi kunde njuta av manga harliga bad vid
anlaggningens tillhdrande strand och mysiga kanotturer pa sjon.

Ett valkant inslag under veckan var lagrets hemliga dag, som i ar tillbringades med ett
helgdagsbesok pa Kolmarden. Vi utforskade djuren och akte berg- och dalbanor vilket
resulterade i en riktigt spannande och minnesvard upplevelse. Efter en lang dag fylld med sol,
bad, aktiviteter eller utflykter var vara mysiga kvallar vid lagerelden alltid nagot att se fram
emot. Oavsett om det var korv, marshmallows eller bananer med choklad som grillades, var det
de roliga lagereldslekarna och de harliga samtalen som gav den basta avslutningen pa dagen.



Vadergudarna var inte riktigt pa var sida under fredagen, sa vi bestamde oss for att aka till den
narliggande staden Linkdping for en inomhusaktivitet. Dar tillbringade vi nagra timmar pa en
trampolinpark och fick chans att hoppa av oss lite 6verbliven energi. Under veckan tog vi aven
en tur till grannkommunen Atvidaberg. Trots att den kanske inte ser mycket ut for 6gat, fanns
en mysig minigolfbana som vi sjalvklart var tvungna att besoka. Veckan borjar lida mot sitt slut,
och kénslan av att vi snart behdver lamna varandra blev alltmer pataglig. Vi krop ner i soffan
och laddade upp med godsaker for en mysig filmkvall.

Sammanfattningsvis har vi haft en fantastisk vecka, fylld med dventyr och massor av skratt.
Lagret gav deltagarna en mojlighet att dela sina erfarenheter och upplevelser i en 6ppen och
fordomsfri miljo som praglades av samhdrighet och tacksamhet. Férbundsstyrelsen kan
konstatera att vid ILCO:s barn- och tonarsverksamhet samt familjedagar ar viktiga for att minska
utanforskapet och ensamheten genom att ha foreldasningar och samtal kring stigmatiseringen
och de hoga sociala krav som finns idag pa vara familjer samt barn och tonaringar.

ILCO:s Unga vuxna och Mitt i livet
Pa grund av ledarbrist och bristande intresse fran medlemmarna genomfdordes ingen
verksamhet.

Information om ILCO:s barn- och familjeverksamhet

ILCO har under aret skickat ut informationsmaterial till landets barnspecialistmottagningar samt
besodkt stomi- och uroterapeuter pa vissa av dessa mottagningar. Detta arbeta kommer att
fortga aven under kommande verksamhetsar. ILCO har dven haft fysiska informationer pa
Agrenska.

Stod- och radgivningsverksamhet

Den centrala verksamheten har under aret utokats fran fyra till fem kvallar per vecka. Alla i
grupper utfor arbetet ideellt. Antalet stodpersoner har utékats. Under aret har en
kompetensutvecklande aktivitet genomforts for gruppen. Flera av stédpersonerna har
genomgatt Cancerfondens stodverksamhet. Antalet samtal har hela tiden 6kat och ligger nu i
snitt pa 8 — 10 samtal eller mejlarende per vecka. Vi far dven samtal ifran professionen. Av de
som kontaktar var verksamhet framkommer det att det finns ett stort behov av att ha en
verksamhet for att ge stod och rad till manniskor med problem i tarm- och urinvagar.
Stodpersonerna upplever att de som kontaktar ILCO har svarare att fa rad och stéd av varden.
De kontakter vi far fran professionen bekraftar att manga ringer och har praktiska fragor, ofta
kring stomier. Var bedémning ar att detta ar ett “symtom” pa bristen av stomiterapeuter samt
att vardtiden drastiskt minskat efter operationer. Stomidagen 2024 Denna dag fick tyvarr stallas
in da det var for daligt intresse av medlemmar att delta.



INTRESSEPOLITIK OCH AKTIVITETER

Kolorektalcancerrapporten

ILCO har i samarbete med ldkemedelsforetaget Amgen tagit fram en kolorektalcancerrapport.
Rapporten fokuserar pa forutsattningarna for och behovet av bred och tidig biomarkorstestning
vid tarmcancer, dels utifran nuvarande situationen - dels utifran tarmcancerdrabbades egna
upplevelser. Rapporten ar dels riktad till beslutsfattare och vardprofessionen, dels till dig som
har egen erfarenhet av diagnosen, eller ar intresserad av att lara dig mer om amnet.
Lanseringen av Kolorektalcancerrapporten skedde under Almedalen. Rapporten delades ut till
flera partiledare och andra beslutsfattare under Almedalen. Ett slutet rundabordssamtal kring
rapporten holls dar ILCO deltog tillsammans med utvalda personer fran professionen och
politiken.

Almedalen

ILCO representerades av férbundsordférande Carina Alm och kommunikatdr Anna Astrém. Som
nytilltradd férbundsordférande 1ag fokus pa att skapa nya kontakter och delta som ahorare vid
flera sammanhang. Lanseringen av Kolorektalcancerrapporten, skriven i ett samarbete mellan
ILCO och lakemedelsbolaget Amgen, skedde under Almedalen. Ett slutet rundabordssamtal
kring rapporten hélls dar ILCO deltog tillsammans med utvalda personer fran professionen och
politiken. ILCO:s forbundskassor fanns dven pa plats i Almedalen men representerade dar
Natverket mot cancer.

Cancerfonden

Vi har haft dialog med cancerfondens kommunikatorer kring biomarkortestning samt om
Kolorektalcancerrapporten som vi slappte i juni. Vi kommer att forséka ha samarbeten
framover kring fragor som beror oss bada, sa som screening bland annat.

Folkhalsomyndigheten
ILCO har en representant i patientsamradet pa Folkhdlsomyndigheten. Patientsamradet syftar
till att fa in patientperspektivet i Folkhalsomyndighetens verksamhet och uppdrag.

Hogkostnadsskyddet

Tillsammans med andra patientorganisationer bemotte vi regeringens férslag om att hoja
hogkostnadsskyddet. ILCO kommer under 2025 att besvara regeringens remiss. En
namninsamling pabdrjades och pagar fortlopande. Denna marknadsférdes intensivt av bade
ILCO och 6vriga organisationer i bland annat sociala media.

Kvalitetsregister inom canceromradet

ILCO finns dven med i styrgruppen for svenska kolorektalcancerregistret och svenska
koloskopiregistret. Pa férbundsniva driver ILCO fragor kring inférande av screening, tidig
upptackt och den “bortglomda” urinblasecancern.

ILCO har dven representanter i nationella vardprogram for backencancerrehabilitering,
analcancer och urinblasecancer och finns med i styrgruppen fér svenska
kolorektalcancerregistret och svenska koloskopiregistret.



Likemedelsverket, LMV

Forbundsordférande ar ordinarie deltagare i Patient och narstaende radet. Vice ordférande ar
ersattare.

ILCO har under aret arbetat for att |6sa problemen med uteblivna stomileveranser. Vart arbete
har inneburit en rad moéten, diskussioner och skrivelser till berérda myndigheter och
organisationer. Syftet med arbetet ar att sakerstalla hur apoteken skapar en saker och robust
distributionskedja for stomiprodukter. ILCO inledde en dialog med

Lakemedelsverket under 2024 efter att ha mottagit rapporter om avbokade bestallningar av
stomiprodukter. Likemedelsverket svarade initialt att apoteken inte har
tillhandahallandeskyldighet for medicintekniska produkter, sdsom stomiprodukter, utan endast
for forskrivna lakemedel. Efter att ILCO diskuterat fragan med Lakemedelsverket vidholl
myndigheten sitt stallningstagande i ett skriftligt svar. For att starka sin position och samordna
insatserna tog ILCO kontakt med Swedish Medtechs ordférande i stomisektorsgruppen.
Slutligen valde ILCO att eskalera fragan genom att lyfta den till Sjukvardsministerns bord. Under
aret eskalerade problemen med tillgang till stomiprodukter. Arbetet ar fortldpande och
fortsatter under 2025. Vi pa ILCO kommer inte att ge upp kampen for din ratt till en trygg och
saker stomivardag.

Natverket mot cancer, NMC

ILCO ar medlem i Natverket mot cancer som ar en samarbetsorganisation mellan
cancerprofilerade patient- och intresseorganisation pa nationell, regional och lokal niva. Lar
Ingvar Johansson fran ILCO har varit vice ordférande sedan flera ar. ILCO driver manga
cancerrelaterade fragor genom Natverket mot cancer. Lars Ingvar Johansson representerar
Natverket mot cancer i regeringens patientrad, NT radets patientrad och en mangd andra
cancerverksamheter.

Regeringens utvidgade patientrad

ILCO deltar vid utvidgade moten med regeringens patientrad tva ggr per ar. Dar har vi lyft fragor
som bland annat ror tillgangligheten for lakemedel och medicintekniska produkter som ror vara
medlemmars diagnoser och funktionsférandringar. Vi har dven skickat en skrivelse till
sjukvardsministern angaende dessa fragor.

Remisser

ILCO besvarar alla remisser vi far som ror vara sjukdoms/diagnosomraden. Remisser fran
Socialstyrelsen, RCC och liknande instanser samt yttranden till Funktionsratt angaende
remisser. Ett av vara huvudsyften vid remissvar har varit att i remisser ska alla uttryck som ar
"bor” dndras till "ska”.

Vi besvarade dven en remiss angdende en upphandling av stomimaterial for en region dar vi
starkt patalade vikten av de mjuka vardena sa som att alla har olika behov och férutsattningar
och att man ska kunna leva livet fullt ut. Vi patalade dven behovet av att olika typer av material
maste tillgangliggoras.

RCC

ILCO har representanter i nastan alla sex regionala cancercentrum (RCC) samt i patient- och
narstaenderad (PNR) och foretrader dar personer med uro- och tarmcancer.
Patientrepresentanterna deltar i RCC-utbildningar och dialogméten. Viktiga fragor som drivs ar
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till exempel min vardplan, prevention, tidig upptackt, backencancerrehabilitering och
cancerrehabilitering. ILCO finns med i professionens natverk, bland annat kolorektalnatverket.
Forbundet deltar dven i flera forum under RCC i samverkan. Vi kan konstatera att de olika RCC
inte fungerar likvardigt vad galler vem som representerar en organisation och pa vilket satt
arbetet fungerar.

Radet for Nya Terapier, NT-radet
ILCO har via Funktionsratt Sverige en plats som patientrepresentant i NT-radet.

Socialstyrelsen

ILCO har deltagit i workshops med representanter for patient- och narstaendeorganisationer,
en del i Socialstyrelsens patientsdkerhetsarbete. Detta ar en del av ett langsiktigt arbete och
Socialstyrelsen ska utarbeta forslag till fortsatt samverkan. ILCO har deltagit i en hearing
angaende framtagande av kunskapsstod om vard av kvinnlig backenbottensdysfunktion. En del i
forstudie infor att ta fram nytt kunskapsstod.

Sveriges Kommuner och Regioner, SKR
Via den nationella kunskapsstyrningsorganisationen som finns inom SKR deltar ILCO i nationell
arbetsgrupp (NAG) proktologi. Vardprogram for atta nya diagnoser.

Tandvards- och ldkemedelsformansverket, TLV

ILCO medverkar regelbundet som patientforetradare vid TLVs sammankomster, exempelvis i
myndighetens insynsrad och vid rundabordssamtal, for att sakra patientperspektivet i de viktiga
myndighetsbeslut som fattas.

Vardig vard

ILCO har initierat ny kontakt med Swedish Medtech och SSKR om vara gemensamma fragor
framledes. Fragorna ror bland annat hur vi skapar jamlik tillgang till stomihjalpmedel, hur vi
sakerstaller sortimentutdkning och hur riksdagen bor arbeta med fragor som rér jamlikhet och
likvardighet inom stomivarden.

Vardprogramgruppen
ILCO har dven representanter i nationella vardprogram for backencancerrehabilitering,
analcancer och urinblasecancer.



REPRESENTATION

ILCO-férbundet finns som organisation representerad i andra organisationer sasom Natverket
mot cancer och ABF, ILCO &r ocksa en av huvudmannen i Cancerfonden. ILCO-férbundet &r
ocksa medlem i Nordic Ostomy Association, European Ostomy Association och International
Ostomy Association.

ILCO &r dven representerade i ett antal olika patientrad, dialoggrupper och kvalitetsrad, till
exempel:

e Diagnosspecifika natverk regionalt och lokalt

e Forum for Health Policy

e Funktionsratt Sverige

e |VO - dialogforum

e Likemedelsverkets patient- och konsumentrad

e Nationellt kvalitetsregister for cancer i urinblasa och urinvagar

e Nationellt kvalitetsregister for inflammatoriska tarmsjukdomar, SWIBREG

e Nationellt kvalitetsregister kolorektalcancer

e Nationellt kvalitetsregister for tjock- och andtarmscancer — Svenska

kolorektalcancerregistret (SCRCR)

e Nationellt vardprogram backencancerrehabilitering

e Nationellt vardprogram for analcancer

e Nationellt vardprogram kolorektalcancer

e Patientrepresentant i NT-radet radet for nya terapier

e RCCisamverkan och de sex regionala cancercentren - patientrepresentation

e Svenskt kvalitetsregister for koloskopier och kolorektalcancerscreening,

SveReKKS

e Sveriges kommuner och regioner, SKR, representation inom olika arbetsgrupper

e Tandvards- och lakemedelsformansverket, TLV - dialogform

e Regeringens patientrad

e 1177 Min Vardplan tjock- och andtarmscancer - patientrepresentation

SAMARBETEN

ILCO-forbundet samarbetar med manga organisationer och féretag, ett urval redovisas nedan:

e Amgen

e Astellas

e Mediprep

e Merck

e Natverket mot gyncancer
e Pfizer

e Stomiterapeuternas samarbetsorganisation, SSKR
e Swedish Medtech
o Agrenska



KOMMUNIKATION & MARKNAD

Under 2024 har ILCO-férbundet fortsatt att utveckla och férfina sin kommunikationsstrategi for
att na ut till medlemmar, narstaende och allmdnhet med relevant information och stéd. Vi har
arbetat aktivt med att starka var digitala narvaro och 6ka medvetenheten om diagnoser och
funktionsforandringar i tarmkanalen och urinvagarna.

| mitten av dret togs det strategiska beslutet att anstalla en senior kommunikatér med
bakgrund inom digital marknadsféring. Tjansten tilltraddes under fjarde kvartalet och darmed
paborjades en ny och mer utvecklad kommunikationsstrategi. Anledningen till satsningen ar att
skapa battre forutsattningar for att ha en tydligare och mer transparant kommunikation internt
och externt mot forbundets medlemmar om arbetet som forbundet gor, relevanta nyheter
inom life science samt det omfattande paverkansarbete som utfors med mera.

ILCO Magasinet

Vart flaggskepp, ILCO Magasinet, har dven under 2024 varit en central kanal for
kunskapsformedling och inspiration. Magasinet publicerar artiklar av hog kvalitet, skrivna av
bade medicinska experter och personer med egen erfarenhet. Vi har bland annat belyst:

e Nya forskningsron: Vi har rapporterat om de senaste framstegen inom forskning och
behandling av inflammatoriska tarmsjukdomar (IBD), stomier och andra for
organisationen relevanta tillstand.

e Kliniska riktlinjer: Vi har ssmmanfattat och forklarat aktuella kliniska riktlinjer for
diagnos, behandling och rehabilitering.

e Patientberattelser: Vi har publicerat personliga berattelser om hur det ar att leva med
en stomi, IBD eller andra funktionsforandringar, vilket ger l[asarna maojlighet att kdanna
igen sig och fa stod.

e Intervjuer med experter: Vi har intervjuat lakare, sjukskodterskor, dietister och andra
experter for att ge lasarna tillgang till kvalificerad information och radgivning.

e Ekonomi: | magasinet publicerar vi aterkommande information och artiklar om hur
andra klarat sin ekonomi trots svarigheter, vilket hos manga medlemmar har 6kat viljan
och kunskapen att kunna paverka sin egen livssituation.

Digital verksamhet

Under 2024 har tvastegsverifiering (multifaktorautentisering) implementerats for alla ILCO:s
mailadresser for att starka sakerheten och minska risken for att bli utsatt for misstankt aktivitet.
Samtliga foreningsmailadresser &r numera dven delade brevlador for att sakerstalla att
inkommande email nar fram till ansvariga i foreningen och darmed inte hamnar mellan
stolarna.

Hemsidan

ILCO:s hemsida har under 2024 hallits uppdaterad med relevant information i linje med
forbundets malsattningar rorande digital narvaro. Under arets fjarde kvartal togs beslutet
utveckla en helt ny hemsida och det omfattande arbetet pabérjades omgaende och férvantas
fardigstallas i mitten av 2025. Den nuvarande plattformen, som tjanat oss val under manga ar,
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har natt sina tekniska begransningar och méter inte langre de krav pa funktionalitet,
anvandarvanlighet och tillganglighet som vara medlemmar och intressenter forvantar sig. Den
ar tekniskt foraldrad och begrdnsar vara mojligheter att utveckla nya funktioner, forbattra
anvandarupplevelsen och att infora ett kommunikationssystem dar alla digitala kanaler
samverkar med varandra.

Den nya hemsidan &r en strategisk investering i var organisations framtid. Vi vill skapa en
modern, tillgdnglig och anvandarvanlig digital plattform som fungerar som en central
motesplats for vara medlemmar, vardgivare och andra intressenter.

Genom att investera i en ny hemsida tar vi ett viktigt steg for att starka var organisation och
forbattra servicen till vara medlemmar och intressenter. Den nya hemsidan kommer att bli en
central del av var verksamhet.

Sociala medier

ILCO:s narvaro i sociala medier har starkts ytterligare under 2024. Vi har arbetat aktivt med att
skapa engagerande innehall och har fortsatt bygga pa den gemenskap som finns i vara kanaler.
Mot slutet av dret 6kade vi var digitala ndarvaro och sampublicerade mer aktivt i alla kanaler. Vi

paborjade arbetet med att skapa en dvergripande plan for att inkludera alla vara kanaler,
digitala och analoga, i ett ekosystem dar information delas sa att det nar till alla berérda
intressenter. Vi delar nyheter och information som ar relevant fér vara medlemmar, sdsom
forskningsron, patientberattelser och tips.

Sociala medier ar en viktig kanal for att skapa interaktion och engagemang med medlemmarna.

ILCO kan anvanda sociala medier for att svara pa fragor och kommentarer vilket visar att
organisationen ar lyhord och engagerad.

Facebook

Facebook ar var primara kanal for att na ut till medlemmarna eftersom det ar dar var malgrup
framst befinner sig. Detta i kombination med kanalens férutsattningar for delning av lankar
med relevant information gor den till var mest effektiva kanal. Har har vi flera aktiva
Facebookgrupper, bland annat fér unga vuxna, barn och familj samt en samtalsgrupp for
medlemmar. Dessa grupper ger medlemmarna majlighet att utbyta erfarenheter och fa stéd
fran varandra.

Vi marknadsfor aktiviteter som anordnas av vara lokalféreningar, sasom foreldsningar,
styrelsemoten och sociala evenemang. Vi marknadsfor dven nationella evenemang sasom
konferenser, utbildningar och andra webbinarier.

Instagram

Instagram borjade under 2024 anvéandas for en bredare informationsdelning likt Facebook.
Dock ligger fokus fortsatt i den har kanalen kring att 6ka medvetenheten om diagnoser och
funktionsforandringar i tarmkanalen och urinvagarna. Detta gors genom att dela informativa
inldgg om olika diagnoser och behandlingsmetoder pa ett lattillgangligt satt. Vi lyfter fram
personliga berattelser om hur det ar att leva med funktionsforandringar i tarmkanalen och
urinvagarna. Likt Facebook uppmarksammar vi har dven relevanta temaveckor och -manader,
sasom IBD-dagen, Stomiveckan och Tarmcancermanaden.

p
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LinkedIn

Under aret har LinkedIn fortsatt att vara ILCO:s priméra intressepolitiska plattform. Mot slutet
av aret har forbundet pabdrjat sin satsning pa att 6ka sin narvaro pa plattformen for att pa sa
vis battre kunna bygga relationer och kommunicera med beslutsfattare, myndighetspersoner,
andra patientorganisationer och aktérer inom vard, omsorg, medicin och forskning. Genom
strategiska inlagg har vi borjat uppmarksamma viktiga fragor for vara medlemmar och lyft fram
ILCO:s arbete inom paverkansomradet.

Press

Tidningen ”"Din Mage” publicerade en kronika skriven av forbundsordférande. Kronikan berorde
amnet fatigue vid IBD.

Forbundsordférande intervjuades av Aller Media for en artikel om hur det ar att leva med stomi
dar vi hanvisade till ILCO:s stod- och radgivningsverksamhet. Artikeln publicerades initialt i
tidningen MaBra bade online och i tryckt upplaga. Artikeln kommer att aterpubliceras i flertalet
av Aller Medias tidningar under 2025.

Vice Ordforande intervjuades av Aftonbladet kring svarigheterna med att fa
merkostnadsersattning av Forsakringskassan. Intervjun resulterade i ett helt uppslag i tryckt
upplaga samt synlighet pa forsta sidan. Pa Aftonbladets hemsida fick den da upplasta artikeln 1
miljon klick de forsta atta timmarna.

Synergier i kommunikationsarbetet

For att uppna basta majliga resultat i kommunikationsarbetet dr det avgérande att arbeta med
en integrerad strategi dar de olika kanalerna samverkar och forstarker varandra. ILCO har mot
slutet av 2024 paborjat arbetet med att mer aktivt skapa synergier mellan ILCO Magasinet,
hemsidan och sociala medier. Ett arbete som fortsatt kommer att ligga i fokus for vart
kommunikationsarbete under 2025.

Arbetet innebar till exempel att intressanta och relevanta artiklar fran ILCO Magasinet kan
sammanfattas och delas pa sociala medier, med en lank till hela artikeln pa hemsidan. Detta
Okar rackvidden for magasinet och lockar fler bestkare till hemsidan. Nyheter och viktig
information som publiceras pa hemsidan kan delas pa sociala medier for att na ut till en bredare
publik och samtidigt 6ka trafiken till hemsidan.

OVRIGT

90-konto

Ansokan om 90-konto sammanstélldes och skickades in. Arbetet fortloper under 2025.

Besok hos lans- och regionfoéreningar
Nytilltradd forbundsordférande besdkte flertalet lans- och regionféreningar for att lara kdnna
dess styrelser och verksamhet, utbyta erfarenheter och traffa medlemma.
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Dialogmote med féreningarna

Digitala dialogmoten mellan férbundet och lans-och regionféreningarna instiftades i samband
med att ny forbundsordforande tilltradde. Syftet med de dterkommande motena ar att halla
foreningarna uppdaterade om arbetet som sker pa forbundsniva samt skapa en 6ppen dialog
kring aktuella fragor och funderingar.

ILCO-FONDEN

Fondstyrelsen bestar av forbundsstyrelsen samt Monica Fredriksson och Rose-Marie Hultman
som representerar lans/regionféreningarna.

ILCO-fonden, tidigare kallad ILCO:s minnesfond, bildades till minne av personer som intresserat
och héngivet arbetat inom ILCO och som genom gavor eller arv 6nskat fora ILCO-forbundets
idéer och verksamhet vidare. Stipendier fran fonden utdelas till bland annat forskning,
utveckling av metoder for rehabilitering samt utveckling av ILCO:s verksamhet. Fonden har
under aret haft fyra protokollférda styrelsemoten.

Till ILCO-fonden har under aret inkommit penninggavor av olika storlek. ILCO-fondens bestar av
fonder och bankmedel.

EKONOMI

Forbundets ekonomi granskas varje ar av auktoriserad revisor samt de valda
lekmannarevisorerna. Kostnaderna for att driva verksamheten har 6kats vasentligt under de
senaste tva aren. Forbundets intdkter och bidrag har varit oférandrade trots att samhallets
kostnader 6kats. Forbundets ekonomi redovisas med kommentarer i arsredovisningen.

FORBUNDSKANSLI OCH ANSTALLDA

Forbundskansliet ar forlagt till Homngatan 13 D i Sundbyberg.

Ekonomifunktionen vad avser bokforing, loner och ekonomisk redovisning ar numera utlokaliserad
utfors av RTB (Tidigare Redovisningstekniska byran). Férbundet har tva anstallda, Malin Eriksson,
kanslichef och Anna Astréom, utredare/kommunikatédr arbetade pa kansliet till augusti. Fran oktober
arbetar Lovisa Fasth som kommunikationschef, med ansvar fér vara sociala medier, samt eventansvar
bland annat.
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SLUTORD

Forbundsstyrelsen arbetar aktivt med att forbattra villkoren for ILCO-forbundets medlemmar
genom att pa olika satt synliggéra vara medlemmars behov av en vl fungerande hélso- och
sjukvard, tillgang till medicintekniska produkter, hjalpmedel och andra fér vara medlemmar
viktiga fragor.

Vi har dven pa olika satt, for myndigheter, profession och allmanhet, synliggjort hur det ar att
leva med en sjukdom eller missbildning i tarmsystem och/eller urinvagar. Bland annat genom
att delta vid olika seminarier och féreldasningar samt startat och deltagit i intresse-politiska
debatter i olika medier. Vi har utvecklat var verksamhet i sociala medier for kommunikation.

ILCO-forbundet vill tacka alla fortroendevalda och andra medlemmar som under aret pa olika
satt deltagit i aktiviteter och st6ttat var verksamhet.
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